AUTISME ET ADAPTATION 


Par Isabelle Faguy, autiste 
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Impact du diagnostic de TSA 


> Si vous avez rencontré une personne autiste, vous avez rencontré une personne autiste. < 
Chaque personne autiste est unique. 

Chaque personne autiste a son propre cocktail de déficiences et de forces. 

Chaque personne autiste a son propre tempérament (inné). 


Certaines personnes autistes sont extraverties, d’autres sont introverties. 
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Chaque personne autiste vit dans un environnement qui lui est propre (parents ayant une 
bonne ou mauvaise santé mentale et physique, violence ou paix dans la famille, revenus 
adéquats ou insuffisants, parents surprotecteurs ou négligents, proches acceptant ou rejetant la 
différence, parents ayant un lourd bagage de trauma générationnel, etc..). 


Chaque personne autiste a sa propre histoire de vie (avoir eu le cancer, avoir subi un viol, s'être 
retrouvé à la rue, avoir un enfant, être devenu dépendant à une drogue, avoir été exclus de 
l’école après le primaire ou avoir obtenu un doctorat, un deuil non résolu, etc.). 


Chaque personne autiste a ses préférences, goûts, rêves, projets, valeurs et croyances. 


Et bien plus de facteurs... La personne autiste est un humain, elle peut donc vivre l’ensemble 
des émotions, sentiments, situations et événements accessibles aux humains. 


Impacts du diagnostic sur la personne 


Un problème de notre société, c’est qu’on perçoit les gens comme « capables » ou « incapables », 
mais la vaste majorité des personnes autistes se situent entre ces deux extrêmes. La personne 
peut être « capable » dans une sphère de vie, dans un type d'activité, dans tel environnement et 
« incapable » dans d’autres conditions. Ex. Une directrice d'installation nucléaire autiste, mais 
qui ne peut nouer ses lacets de souliers. 


Si on te considère capable, on ne te donne pas de soutien, tu échoues et on considère que c’est 
assurément par opposition, paresse ou autre jugement moral, puisque la cause ne peut pas être 
ton incapacité, parce qu’elle est niée. 


Si on te considère incapable, on ne te donne pas d'opportunités, car on ne croit pas que tu as 
des possibilités d'apprendre et de te développer. Tu vis de la surprotection ou tu es carrément 
abandonné et négligé par tes proches et la société. 


Impacts du diagnostic sur la famille 


Diagnostic tôt 


* Deuil de l’enfant attendu, rêvé, aimé. C’est normal pour le parent d’avoir un deuil à faire 
quand son enfant ne correspond pas à ce qu'il avait imaginé. C’est anormal qu’on ne donne 
pas de soutien psychologique aux parents qui ont de la difficulté à faire ce deuil. 


* Peu ou pas de soutien psychologique offert et souvent inadéquat. En plus d'exclusion 
sociale, y compris souvent par la famille élargie et les amis de longue date. 


*__ Détresse du parent qui a fait un enfant pour avoir une personne qui lui donne de l’affection, 
mais qui se retrouve avec un enfant qui ne répond pas aux sourires, n’aime pas se faire 
prendre, ne tend pas les bras, ne regarde pas, ne participe pas à l’attention conjointe, etc. 
Et difficulté à accepter que l’enfant ne pourra jouer ce rôle dans sa vie. 
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* Parent qui a fait un enfant pour s’en servir comme faire-valoir et se retrouve avec un 
enfant qui lui engendre de vivre de la stigmatisation, de la ridiculisation, du dédain, du 
rejet, une vive critique de son style parental, etc. 


* Parent très réaliste, qui sait le sort réservé par la société aux personnes en situation de 
handicap et qui refuse d'accepter que cette dure réalité sera celle de son enfant. 


+ _ Difficulté d'adaptation à son rôle de parent. Pensée magique (la vaste majorité des gens 
dans notre société) que c’est facile d’être parent et qu’on aura un enfant « normal ». Le rôle 
de parent devient tout d’un coup beaucoup plus exigeant, avec plus de responsabilités, de 
tâches et de sacrifices et ce pour le reste de la vie : « si j'avais pensé que je pourrais avoir un 
enfant handicapé, je n’aurais pas fait d'enfant ». Sentiment d’injustice, « pourquoi moi »? 


* Extrême difficulté à faire reconnaître les droits de son enfant auprès du CPE, de l’école, 
dans les soins de santé, etc. Le manque de soutien chronique et les refus 
d’accommodements dans l’ensemble peuvent entraîner un réel burn-out ou une dépression. 


* Difficultés d’attachement’ du parent à l'enfant et vice-versa. L'enfant ne voit pas ses 
besoins répondus rapidement et efficacement, car le donneur de soin neurotypique ne 
comprend pas les besoins de son bébé autiste. Le parent se sent rejeté et incompétent. 
L'enfant se sent seul face à sa détresse, apprend que personne ne pourra l’aider. 


* Et des dizaines d’autres complications! 


°__ N'oubliez pas que même si un adulte autiste a eu un diagnostic à l'enfance, il est possible 
qu'il n'accepte toujours pas sa condition, surtout si ses proches ont une réaction négative 
ou n'arrivent toujours pas à s'adapter à la situation. 


Diagnostic tardif 
Attention : 


+ La personne n’a pas nécessairement des proches, ou ceux-ci peuvent être la source de 
difficultés supplémentaires plutôt que de soutien. Ne jamais tenir pour acquis qu’un 
proche est nécessairement un facteur positif ou de protection pour la personne autiste. 


* La personne autiste peut nommer comme amis’ des gens qui en fait ne la considèrent 
que comme une connaissance et ne lui donnent aucun soutien. Ces personnes rejettent 
habituellement la personne à l’annonce du diagnostic par peur de la différence ou par 
peur de se voir eux-mêmes rejetés parce qu’elles fréquentent une personne jugée 
différente par leur milieu. Elles peuvent devenir agressives envers la personne autiste. 


1 Je vous recommande vivement sur le sujet : L’attachement : approche clinique et thérapeutique, 2è édition, Guédeney 
et Guédeney, ISBN : 978-2-294-74519-5 Particulièrement le chapitre 10 : Attachement et handicap 


2  L’adulte autiste — chapitre sur l’amour et l’amitié, pages 365 à 462 
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Impacts sur les proches : 


* Deuil du proche qu’on imaginait, du personnage neurotypique. Selon mon expérience, 
deuil particulièrement difficile pour les proches ayant des traits narcissiques, une 
personnalité limite, une faible capacité à accepter la réalité, etc. Peu ou pas de soutien 
disponible pour ces proches, qui pourtant vivent une sincère et profonde détresse. 


+ __ Difficulté ou incapacité à croire et à s'adapter aux nouvelles demandes du proche 
autiste* : accommodements, soutien, abaissement des exigences/attentes irréalistes, etc. 
Mais la personne autiste a obtenu ce diagnostic justement parce qu’elle n’arrive plus à 
pallier par elle-même ses déficiences, parce qu’elle a besoin de soutien. La personne 
autiste devient un fardeau, perçu ou bien réel, selon les capacités de ce proche, qui peut 
lui-même avoir ses propres défis. Encore une fois : besoin de soutien pour les proches. 


*__Le proche ne croit pas à la possibilité de l’existence des déficiences invisibles, admet 
seulement les déficiences visibles. 


Impacts sur la personne autiste : 
* Perte de notion d'identité : qui suis-je? Perte de sens et de signification de sa vie. 
+ __ Perte d'estime de soi° (« je ne ferai que tu tort à mes proches, je suis un fardeau »‘). 


*_ Pour certains, euphorie de pouvoir enfin comprendre les grandes difficultés qu’ils ont 
vécues. Pour d’autres, désespoir face au constat que les personnes en situation de 
handicap ne reçoivent quasiment aucun soutien et sont fortement exclues de la société. 


* __Incapacité à continuer de masquer et camoufler, donc la personne a l’air plus autiste, 
avec toute la stigmatisation et le rejet social que cela entraîne. En fait, ce n’est pas le 
diagnostic qui entraîne l'incapacité à masquer et à camoufler. C’est l'atteinte de la limite 
de la capacité de la personne à masquer et à camoufler qui a entraîné l’obtention du 
diagnostic. 


* __Acceptation ou pas de ses déficiences et de son statut de personne en situation de 
handicap. Devoir déconstruire le capacitisme qu’on a intériorisé. 


* _ Annonce aux proches (famille, amis, école’, travail, etc.) et conséquences (ruptures de 
relations, congédiement, expulsion, etc.). 


Diagnostic d’autisme à l’âge adulte. Pourquoi la personne change? 


Les déficiences invisibles et la difficulté de les accepter. 


De la difficulté de s’aimer quand on est autiste 


Why Being Autistic Can Make Me Feel Like A Faïlure et Autism and the Emotional Toll of Self Hatred and Daily 
Burdens, vidéos par Orion Kelly, un père autiste australien 


Être autiste à l’école 
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Apprendre à demander du soutien. Requiers d’abord d’avoir construit une nouvelle 
identité, fait le deuil de son ancienne identité de personne « totalement capable », 
accepter qu’on peut avoir besoin de soutien tout en ayant une valeur comme être 
humain, etc. Requiers aussi que les proches aient fait ce travail psychologique eux- 
mêmes, sinon ils n’accepteront pas de donner du soutien à la personne autiste. 


Deuil de ne jamais avoir respecté ses limites, ses capacités, de n'avoir jamais pris soin de 
soi, d’avoir toujours répondu aux besoins des autres et jamais aux siens. De n'avoir 
jamais appliqué sa bienveillance à soi-même. 


Deuil de s'être fait « gaslighter » toute sa vie à propos de ses déficiences cognitives et de 
ses anomalies sensorielles. « Tout le monde est fatigué par le bruit. » « Tout le monde a 
de la difficulté à faire face aux imprévus. » 


Deuil de ne pas avoir eu le soutien nécessaire pendant toutes ces années et vécu des 
événements ayant laissé des conséquences sur le long terme. Événements qui auraient 
pu être évités avec le soutien adéquat en fonction des déficiences. 


Devoir réorganiser et simplifier sa vie en fonction de ses capacités réelles : réorientation 
de carrière ou invalidité permanente, soutien à domicile, réussir à s'occuper de ses 
enfants ou d’un proche âgé/malade, etc. 


Devoir faire face à la positivité toxique de plusieurs proches et même d’intervenants.f 


Quand la personne autiste a un proche autiste non diagnostiqué 


« Ma fille ne peut pas être autiste, elle est exactement comme moi à son âge. Je ne suis pas un 
handicapé, alors elle ne peut pas être une handicapée! ». (Capacitisme de la part du proche non 
diagnostiqué. Ce n’est pas un blâme, j'étais très capacitiste moi-même avant le dernier burn- 
out autistique qui a mené à mon diagnostic de TSA. Notre système socio-économique est basé 
sur le capacitisme, on l’intègre naturellement dès l'enfance.) 


Évaluation des capacités adaptatives de la personne autiste 


8 


La personne autiste a, comme tous les humains, un potentiel de développement, 
d'apprentissage et d'adaptation. Cependant, le trouble du spectre de l’autisme se caractérise 
par une limitation de la capacité d'adaptation causée par les nombreux déficits cognitifs (y 
compris les difficultés de communication et langagières) et les anomalies sensorielles?. 


Positivité toxique et réalisme saint 


9  L’adulte autiste — chapitre sur les anomalies sensorielles, pages 91 à 143 
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Il faut donc croire au potentiel de changement et d'adaptation de la personne, oui, mais tout en 
gardant en tête que ce potentiel est limité par des déficiences qui entraînent des incapacités et 
des besoins de soutien. 


Autrement dit : la personne peut s'adapter, à l’intérieur de ses capacités, mais l’environnement 
humain devra aussi s’adapter et donner du soutien à la personne autiste. 


Et c’est pourquoi on ne peut pas évaluer les capacités adaptatives et les besoins de la personne 
autiste en vase clos. Il faut toujours considérer la (in)capacité de l’entourage (famille, 
amis, école, emploi, loisirs, bénévolat, milieu de vie, etc.) à s’adapter aux limitations de la 
personne autiste et à y répondre. 


Il faut aussi considérer les situations, événements et étapes de vie qui peuvent rendre moins 
adéquats ou carrément insuffisants les moyens que la personne autiste et son entourage avaient 
mis en place pour pallier ses déficiences. Par exemple, il est fréquent pour un adulte autiste de 
se retrouver complètement dépassé à la naissance de son enfant ou lorsqu'un jeune adulte 
autiste quitte Le nid familial pour aller vivre une vie d’adulte ou après une promotion au travail. 


Certaines personnes autistes sont capables d'identifier elles-mêmes leurs déficiences et leurs 
forces. Certaines peuvent identifier exactement ce qui les aiderait à pallier leurs déficiences. 
Certaines peuvent elles-mêmes trouver des moyens précis pour pallier leurs déficiences. 
Certaines peuvent utiliser ces moyens de manière autonome". D’autres personnes autistes 
n’ont pas une ou plusieurs de ces capacités. 


Certaines personnes autistes ont correctement identifié des moyens efficaces de pallier leurs 
déficiences, mais leurs proches (famille, amis, employeur et même intervenants) refusent 
qu’elles les utilisent. 


Le mythe de l'autonomie” 


La personne autiste a des déficiences cognitives et des anomalies sensorielles, ainsi que pour la 
plupart d’entre nous au moins une comorbidité quelconque. Elle aura besoin de soutien tout au 
long de sa vie : accommodements, adaptations de l’environnement, accompagnement, 
formation supplémentaire ou adaptée, soutien financier, transport, logement, protections 
légales, etc. 


La personne autiste ne sera jamais autonome. Car une personne autonome, c’est une 
personne qui peut tout faire par elle-même. En réalité, aucun humain n’est autonome. Telle 
personne demande à une autre personne de lui couper les cheveux ou de changer l’huile de sa 
voiture. Mais ce qu’on appelle l’autonomie en intervention, c’est la capacité à accomplir sans 
soutien, seul, un certain nombre d'activités et de tâches qui sont jugées par la société comme 


10 Pourquoi la personne autiste a besoin de structure (et peut avoir besoin de soutien pour utiliser cette structure)? 


11 Les mots qui font peur... mais qu’il faut utiliser. 
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« attendues » en fonction de l’âge chronologique de la personne. Et cela, la personne qui a des 
déficiences ne pourra jamais l’atteindre. Elle ne va pas « dépasser son incapacité ». 


La personne autiste peut devenir indépendante. Une personne indépendante peut choisir 
les formes de soutien qui lui conviennent et le ou les prestateur(s) de ces soutiens. Par exemple, 
elle peut choisir son milieu de vie, son parcours scolaire, son occupation principale en tant 
qu’adulte, son moyen de transport, ses amis, ses intervenants, etc. Notre société ne permet 
actuellement pas aux personnes en situation de handicap de devenir indépendantes. En effet, le 
système québécois t’affecte un intervenant, qui décide le plus souvent sans même discuter avec 
toi de tes objectifs d'intervention etdes moyens d'intervention. Si tu n’arrives pas à obtenir ou 
à conserver un emploi bien rémunéré, tu es forcé d’aller vivre dans un HLM, dans le logement 
qu’on voudra bien t’attribuer et qui bien souvent ne répond pas à tes besoins. Et je pourrais 
nommer toutes sortes d’autres obstacles à la possibilité de devenir indépendant quand on vit 
avec des déficiences. 


L’intervenant doit travailler dans ce système socioéconomique qui lui demande de rendre la 
personne autonome, alors que cela est impossible. Et ce même système crée aussi 
l'impossibilité de rendre la personne indépendante, alors que cela serai un objectif réaliste si on 
éliminait les obstacles systémiques. Il faut beaucoup de courage, de réalisme, de force de 
caractère et de foi en l'humanité pour travailler avec la clientèle autiste et les autres clientèles 
en situation de handicap. Il faut être capable d'acceptation inconditionnelle de la réalité dans 
tout ce qu’elle a d’absurde et d’abjecte, tout en travaillant à changer les choses, lentement. 


Les capacités en dents de scie 


Les personnes neurotypiques sont dans la moyenne ou près de la moyenne pour à peu près 
toutes leurs capacités. Donc, elles sont capables d’à peu près tout faire correctement. Bien sûr, 
il y a des tâches ou activités dans lesquelles elles sont meilleures ou moins bonnes. Mais leur 
niveau de capacité ou d'incapacité varie peu de la moyenne, pour la majorité des tâches et 
activités. Autrement dit : les personnes neurotypiques sont des généralistes. 


Les personnes autistes sont soit très au-dessus ou très au-dessus de la moyenne pour plusieurs 
de leurs capacités. Pour les autres capacités, elles sont généralement légèrement à beaucoup 
sous la moyenne. Donc, elles ont besoin de soutien pour beaucoup de tâches et d'activités, mais 
peuvent exceller dans certaines tâches ou activités spécifiques. Autirement dit : les personnes 
autistes sont des spécialistes. 


Le hic, c’est que les tâches ou activités dans lesquelles nous excellons ne sont pas 
nécessairement jugées adéquates, utiles ou valides. Nos grandes forces ne permettent pas 
nécessairement de compenser pour nos grandes difficultés. 
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La variabilité des capacités 


Les capacités varient dans une même journée, dans la semaine, dans le mois et dans l’année, 
même en l’absence d'événements graves. Par exemple : beaucoup de personnes autistes sont 
fortement affectées par les changements d’heures et de luminosité au printemps et à l'automne, 
les femmes autistes peuvent voir leurs capacités diminuer beaucoup avant, pendant et après les 
menstruations', etc. 


Les capacités varient entre autres en fonction de : 
+ la santé physique (maladie, blessure) et mentale (dépression, burnout, anxiété", etc.), 
+ la fatigue physique et cognitive, 


+ __le niveau de surcharge (cognitive, langagière, sensorielle, douleur, émotionnelle, faim, 
soif, vessie pleine, intestins pleins), 


* la confusion liée aux situations chaotiques (qui peuvent sembler non chaotiques pour 
l’intervenant, mais vous avez plus de capacités que la personne autiste), 


+ la capacité à communiquer efficacement (compréhension ou expression). 


La fatigabilité et la gestion de l’énergie 


Les personnes autistes, comme bien des personnes ayant des déficiences cognitives, manquent 
souvent d'énergie pour arriver à répondre aux normes sociales : travail, vie familiale, vie 
sociale, tâches ménagères, etc. Plusieurs métaphores sont utilisées pour expliquer ce problème 
bien réel. Je vous présente la théorie de la tour de blocs Jenga, vous pouvez aussi lire sur la 
théorie des cuillères, demandez à Google. 


* Chaque activité ou tâche du quotidien utilise un bloc. 


* Plus la journée avance, plus la semaine avance, moins la 
personne a d'énergie disponible. 


* Plus la journée avance, plus la personne devient fragile, 
comme la tour de blocs Jenga à laquelle il manque 
plusieurs blocs. Et donc, plus elle a besoin de soutien 
pour ses déficiences cognitives, d'utiliser ses stratégies 
et outils de gestion des anomalies sensorielles, de 
communiquer le moins possible ou via des méthodes de 
communication moins énergivores pour elle. 


* La nuit et la fin de semaine (et l’été pour les enfants 


d’âge scolaire) sont nécessaires pour récupérer. Mais 


12 Déboguer les règles (menstruations) — un outil clinique. 


13 L’adulte autiste — chapitre sur le stress, l’anxiété et les peurs, pages 224 à 245 
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beaucoup de personnes autistes ont des troubles de sommeil. Et beaucoup de proches ne 
comprennent pas le besoin de repos accru et forcent la personne à participer à des 
activités sociales alors qu’elle aurait besoin de se reposer. 


*_ Sion ne respecte pas le besoin de repos accru, la personne accumule de la tension 
(stress, anxiété) et de la fatigue, et plus on augmente le risque d’effondrement 
autistique. 


+ __ Si la personne ne peut respecter sa limite d'énergie pendant plusieurs semaines ou mois, 
ce qui arrive souvent si la personne va à l’école ou occupe un emploi ou a d’autres 
occupations exigeantes, elle peut se retrouver en burn-out autistique. 


La prévention ou pas de la surcharge 


Si on veille à minimiser le nombre et la durée des surcharges, la personne sera moins fatiguée, 
plus capable de réflexion et donc davantage capable de s'adapter. Si la personne est 
constamment en surcharge, sa capacité d'adaptation devient quasiment nulle. 


La prévention des surcharges n’est pas que l’affaire de la personne autiste, elle dépend 
beaucoup de la collaboration des proches et intervenants. 


Quand la personne doit s’exposer à une situation causant de la surcharge, il est important de : 
*__ Prévoir des périodes de repos avant et après. 
*__ Permettre et même favoriser les stéréotypies (« stimming ») avant, pendant et après. 
* Permettre et même favoriser l’utilisation d'outils et stratégies pour limiter la surcharge. 


Qu'est-ce que le « stimming »? C’est un terme utilisé par les professionnels et la communauté 
autiste* pour parler du fait de faire des stéréotypies (mouvements, mots ou sons répétitifs). Par 
exemple, le flapping (battre les mains/bras), se balancer, faire des bruits de poisson, répéter 
une phrase, sauter sur place et toutes sortes d’autres formes d’auto stimulation. 


Les effondrements autistiques 


L’effondrement autistique est une désorganisation de la pensée qui se produit lorsque la 
personne autiste se retrouve confrontée à quelque chose qui dépasse sa capacité de tolérance 
(sensorielle, cognitive, langagière, émotionnelle, etc.). L'effondrement autistique n’est 


jamais un choix de la personne. La personne subit toujours un effondrement autistique. 


14 Exploring the Art of Stimming une présentation à Autscape 2018 par Magqi Mucoi Amolngatti Âû 


15 Boîte à outils effondrement autistique de L’adulte autiste (information et outils cliniques). 


L’adulte autiste - chapitre sur l’effondrement autistique (description détaillée des types d’effondrements autistiques, 


comment les prévenir, comment intervenir pendant et après un effondrement, témoignages d’adultes autistes, etc.). 


Accès de colère ou effondrement autistique? 
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Les personnes autistes distinguent de deux types d’effondrements : 


+ __ De type explosion (meltdown en anglais) : Les manifestations sont variables selon les 
individus et les situations, mais toujours très évidentes : gestes stéréotypés, gestes 
violents (frapper, se frapper, lancer des objets, automutilation), cris, pleurs 
incontrôlables, etc. La personne n'arrive pas à contenir sa détresse, alors elle est 
apparente à l'extérieur. La personne explose. 


+ __ De type fonte (shutdown en anglais) : Les manifestations externes sont variables, mais 
incluent toujours un retrait, une isolation. D'ailleurs on l’appelle aussi « repli » ou 
« décomposition ». La personne en shutdown essaie de rétablir son équilibre interne. Si 
elle n’y arrive pas, elle basculera en meltdown. La personne essaie de contenir sa 
détresse. La personne se décompose. 


L’effondrement autistique est à distinguer de l’accès de colère (tableau page 12). La distinction 
peut être difficile à faire pour un observateur, car certains signes externes se ressemblent. 


L'accès de colère est une crise qui se produit quand un humain (peu importe son neurotype) 
veut obtenir quelque chose, mais que cela lui est refusé. Durant la crise de colère, la personne 
vérifie régulièrement si ses manifestations de colère sont bien vues et entendues et les ajuste 
finement selon l’effet qu’elles produisent. 


> La crise de colère est une forme de manipulation que la personne décide de faire pour 
obtenir ce qu’elle désire. 


> L’effondrement autistique est une désorganisation de la pensée que la personne subit, 
lorsque confrontée à ses incapacités. 


La personne autiste qui subit un effondrement autistique n’est pas en colère (sauf dans 
l'exception où le facteur déclencheur de l'effondrement a été une surcharge émotionnelle dont 
l'émotion principale était la colère, mais il s’agit d’un facteur déclencheur parmi des centaines 
de facteurs possibles). Certaines personnes autistes vont dire qu’elles sont en colère, c’est parce 
que toute leur vie, leurs proches et les intervenants, dans leur ignorance, leur ont dit « ce que 
tu ressens pendant une crise autistique, c’est de la colère ». Alors, elles répètent cela. Mais tous 
les adultes autistes qui ont étudié la psychologie et qui ont compris les diverses émotions et 
autres phénomènes qui se passent dans notre cerveau vous confirmeront que ce que nous 
ressentons pendant un effondrement autistique n’a rien à voir avec la colère. Ce que nous 
ressentons principalement, c’est la surcharge cognitive. La surcharge cognitive n’est pas une 


émotion, mais un phénomène causé par le fait de recevoir plus de demandes et d'informations 
de l’environnement (stimuli sensoriels, instructions verbales, etc.) ou de ses processus internes 
(ex. émotions, douleur physique, intéroception, etc.) que ce que la personne peut en traiter. 
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J'ai posé la question « comment te sens-tu pendant un effondrement autistique » à près de 300 
adultes autistes. Voici quelques réponses les plus souvent nommées, regroupées par thème : 


+ J'ai l'impression que ma tête va exploser. Selon les individus, les images utilisées sont : une 
bombe, une explosion nucléaire, un volcan, un ouragan, une tornade, une bouteille de 
boisson gazeuse qu’on a agitée, un train qui ne peut plus stopper. Ma tête bout de chaleur. 


* Absolument tous les stimuli sensoriels m'irritent, c’est absolument intolérable. Les 
sensations sont incroyablement plus fortes, c’est déroutant. (elles peuvent aussi être 
inhabituelles, bizarres) 


* Je perds le contrôle de mon corps. Je suis incapable de rester calme, je dois évacuer la 
tension en frappant ou en lançant des objets. Je suis incapable de bouger ou de parler, 
comme si mon cerveau était déconnecté de mon corps. 


* Je ne sais plus où mon corps se trouve dans l’espace, c’est paniquant. Je ressens un tel 
chaos que je recherche désespérément un point de référence, quelque chose qui me 
permettrait de retrouver un semblant de sens. 


* Je mesens terrifié. J'ai l'impression de tomber sans arrêt, une chute sans fin. J'ai 
l'impression de me noyer. Je me sens en danger et je sais que je suis incapable de me 
protéger. 


* J'ai l'impression que plus rien n’est réel (ou existe) autour de moi. (déréalisation) 
* Je ne me souviens plus de rien. 
* Je perds tout contrôle de ma capacité à réguler mes émotions. 


* Je suis incapable de cesser d’être obsédé par ce qui a déclenché l'effondrement. Je 
n'arrive pas à éliminer une idée précise de ma tête. (un souvenir traumatique, un besoin 
non comblé, une insulte qui a été dite à la personne, etc.) 


* Je me sens triste, foncièrement malheureux. 
* Je suis complètement confuse. 
*__ J'ai peur de faire mal à quelqu'un ou de me faire mal. 


* Je suis paniqué de ne pas arriver à parler, à demander de l’aide. (c’est paniquant, mais aussi 
très frustrant, de ne pas arriver à s'exprimer, à se faire comprendre) Je n’arrive pas à 
comprendre ce que les gens me disent et c’est très frustrant. (ça peut aussi être effrayant si 
on ne connaît pas ces gens, s’il s’agit de policiers, etc.) 


* Je me sens bon à rien, idiote et inutile, voire nuisible. 
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Accès de colère ou effondrement autistique? 
Accès de colère Effondrement autistique 
Déclencheur(s) La personne n’obtient pas quelque Une surcharge du système nerveux, 
chose qu’elle désire. soit : 
- un gros stresseur, 
- une accumulation de divers stresseurs 
(heures ou jours). 
Surcharge(s) : sensorielle, 
émotionnelle, cognitive, langagière, 
douleur, fatigue. 
Émotion(s) Frustration, colère, injustice. Détresse, peur, désespoir, culpabilité, 
confusion. 
Pensée(s) “Je vais manipuler pour obtenir ce que Fixation sur la pensée qui a précédé 
je désire.” l’effondrement ou pensée désorganisée 
Pensée structurée et efficace. ou vide. 
Communication Communication habile, qui tient Communication absente ou 
compte des réponses et émotions de  dysfonctionnelle, qui ne tient pas 
l’autre. compte de l’autre. 
Perceptions Normales, traitement rapide. Altérées ou déphasées (délai de 
sensorielles traitement important). 
Sécurité de la Capable d’évaluer les dangers de Incapable d’assurer sa sécurité et celle 
personne l’environnement et les conséquences des autres (pas de notion de danger). 
de ses actions. 
Actions Volontaires et finement adaptées aux Difficiles ou impossibles à contrôler. 
réactions de l’autre. Relèvent de l’instinct (peur). Sans lien 
avec les réactions de l’autre. 


Les déficiences invisibles, le camouflage”, le masquage 


Beaucoup de proches et d'intervenants ont de la difficulté à assimiler la notion de déficience 
invisible. Ils comprendront correctement les incapacités d’une personne ayant une déficience 


visible et donc seront prompts à lui donner du soutien. Mais les déficiences de la personne 
autiste sont invisibles et donc beaucoup de gens sous-estiment ces déficiences et les incapacités 


et besoins de soutien qui en découlent. La personne autiste ne reçoit pas le soutien dont elle a 
besoin, ce qui diminue sa capacité à s'adapter au quotidien et lors de transitions de vie ou 
d'événements majeurs. 


16 Autism & camouflaging — un article par Embrace Autism 
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Pour compliquer les choses, un grand nombre de personnes autistes font du camouflage”. C’est 
particulièrement fréquent pour les filles et femmes autistes, ainsi que pour les garçons et 
hommes qui ont subi beaucoup de violence et d’abus (ex. avoir eu un parent violent, avoir vécu 
beaucoup d’intimidation à l’école et donc avoir dû cacher ses ressentis pour survivre). 


Le camouflage autistique consiste à tenter de passer inaperçu parmi la population 
neurotypique, dans le but d’éviter : l'exclusion sociale, l'impossibilité d’avoir un emploi 
en se présentant comme personne autiste, la violence et les abus dirigés envers les 
personnes jugées « anormales » ou « inquiétantes ». Plusieurs stratégies sont utilisées par 
les personnes autistes pour tenter d’avoir l’air neurotypiques : 


*__S’inventer un personnage neurotypique calqué sur un proche (famille, ami, voisin, 
enseignant, intervenant, collègue de classe ou de travail) ou sur une personnalité 
publique (politicien, acteur, conférencier, sportif, dirigeant d’une organisation, etc.) ou 
sur un personnage fictif (roman, téléroman, film, etc.). La personne s’habille, se 
comporte et parle comme ce modèle. Elle en adopte les valeurs et les croyances 
(spirituelles, politiques, etc.). Cela peut même impliquer de choisir la même carrière et 
d’avoir des enfants ou pas selon que son modèle en a ou pas. Mais il s’agit d’une 
imitation très stéréotypée, peu nuancée, car basée sur une interprétation littérale de ce 
que la personne autiste observe du comportement de son modèle. Et c’est souvent ce qui 
fait que malgré nos meilleurs efforts de jouer un personnage neurotypique, les 
personnes neurotypiques nous détectent rapidement comme « anormales ». De petits 
détails essentiels au personnage nous ont échappé, mais sont évidents pour les autres. 


*__ S'informer sur le sujet des expressions faciales, postures, tons de voix et autres formes 
de communication non verbale et tenter de les utiliser le plus possible de la manière 
attendue par les personnes neurotypiques. Cela est impossible pour beaucoup de 
personnes autistes, pour qui simplement formuler leurs idées en mots et comprendre les 
mots de leur interlocuteur requiert déjà toute leur capacité cognitive (à cause de la 
lenteur de traitement de l'information, d'anomalies sensorielles, etc.). 


+ __ Éviter les situations sociales, les interactions et la communication en temps réel, car on 
ne réussit qu’à s’y créer des problèmes. Privilégier les méthodes de communication qui 
laissent le temps de réfléchir, par exemple le courriel. 


+ __ Étudier la psychologie et la sociologie neurotypiques, afin de mieux comprendre le 
comportement des personnes neurotypiques. Cela peut se faire de manière formelle (ex. 
s'inscrire à des cours) ou de manière informelle (lire des livres, visionner des vidéos sur 
Internet, analyser des personnages de romans, téléséries ou films, poser des questions à 
ses proches). 


17 Julia Cook, Laura Hull, Laura Crane, William Mandy, Camouflaging in autism: À systematic review, Clinical 
Psychology Review, Volume 89, 2021, 102080, ISSN 0272-7358, https://doi.org/10.1016/j.cpr.2021.102080. 
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* Utiliser des scripts d'interaction sociale et des scripts de communication. La personne 
prévoit à l'avance comment la situation ou l'échange devrait se produire et prévoit 
comment elle va agir. Lorsque la personne autiste a peu d'expérience d'interaction 
sociale et de communication et peu de connaissances théoriques de psychologie et de 
sociologie, ses scripts sont trop rigides et peu efficaces. Mais avec la pratique et 
l'apprentissage, ils peuvent devenir très élaborés et quasiment indétectables, sauf 
lorsqu'il survient un imprévu extrême. Un script d'interaction peut comporter des 
centaines de « si , alors faire/dire/afficher telle expression faciale ». 


+ Faire du masquage, c’est-à-dire cacher ses « comportements autistiques ». Par exemple : 
réprimer ses mouvements stéréotypés, réprimer son écholalie, ne pas parler de son sujet 
d'intérêt spécifique, se forcer à regarder dans les yeux de l'interlocuteur, etc. 


Ne sous-estimez pas la difficulté de passer son temps à « faire semblant », à masquer, à « jouer 
un personnage neurotypique ». Cela est extrêmement coûteux du point de vue énergétique 
bien sûr, maïs il y a pire. Cela entraîne une baisse d’estime de soi, qui peut nous amener à 
accepter des choses inacceptables (abus, violence, etc.). Et on finit par se rendre compte qu’on a 
passé sa vie à survivre, plutôt qu’à vivre. Cela mène à la conviction qu’on n’a pas le droit 
d’exister, puisqu'on n’est pas accepté si on est soi-même, ce qui peut mener au suicide. 
D'ailleurs saviez-vous que le taux d’adultes autiste au-dessus du seuil de risque recommandé 
par les psychiatres est de 72%, par rapport à 33% dans la population générale d'adultes? Cela 
est fortement lié au camouflage et au manque de soutien pour pallier les déficiences". 


Finalement, la capacité à camoufler diminue avec le vieillissement (à cause de la perte de 
capacités normale liée au vieillissement, mais surtout à cause de l’épuisement chronique 
qu’entraîne le fait de camoufler à chaque minute d'éveil). Le camouflage requiert par contre de 
l'expérience et des connaissances. IL atteint donc son pic de la mi-vingtaine à la mi-trentaine, 
après quoi il commence à décliner. Ce qui explique que les intervenants et les proches 
imaginent que c’est une bonne chose d'enseigner aux jeunes autistes à camoufler le plus 
possible. Sur le coup, pendant la jeunesse, cela semble un succès, mais qui entraînera des 
conséquences inéluctables et dramatiques à l’âge mûr et pendant la vieillesse : fatigue 
chronique, épuisement, état semblable au stress post-traumatique (hypervigilance, cauchemars, 
souvenirs intrusifs, pensées négatives persistantes, mauvaise humeur ou engourdissement 
émotionnel), autres troubles de santé mentale (anxiété, dépression, TOC, troubles alimentaires, 
etc.), maladie physique psychosomatique, faible estime de soi, faible confiance en soi, absence 
d'identité, invalidité, cynisme à propos de la société ou de l'humanité (pouvant aller jusqu’à 
choisir de s’auto-exclure de toute relation sociale), taux élevé de suicide, etc. 


Comme les intervenants ne font pas d’études longitudinales sur les conséquences du 
camouflage, ils en voient juste les effets à court terme, qui semblent positifs et ils continuent à 
croire que c’est une bonne stratégie d'intervention. Une meilleure stratégie serait de bien 


18 Cassidy, S., Bradley, L., Shaw, R. et al. Risk markers for suicidality in autistic adults. Molecular Autism 9, 42 (2018). 
https://doiï.org/10.1186/s13229-018-0226-4 
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identifier les capacités (là où il est possible d'intervenir sur la personne) et les incapacités / 
déficiences (là où il faut intervenir sur l’entourage : en exigeant des accommodements, des 
aménagements, diverses formes de soutien, l'acceptation de la différence et l’inclusion; en 
format sur les déficiences invisibles; en aidant à faire le deuil de l’enfant rêvé; etc.). 


Le burn-out autistique" 


Le burn-out autistique est un terme utilisé par la communauté autistique pour expliquer un 
état d’épuisement que vivront bien des autistes. Le terme burn-out a été choisi, car il y a 
beaucoup de similitudes avec le burn-out conventionnel (syndrome d’épuisement 
professionnel). Comme l’épuisement professionnel, le burn-out autistique combine une 
grande fatigue, un désintéressement des activités et un sentiment d’échec et 
d’incompétence. 


Le burn-out autistique est décrit de manière assez consensuelle dans la communauté, 
généralement selon ces critères : 


* La personne semble avoir perdu des capacités, des compétences, des facultés. Elle 
semble « régresser ». Elle n'arrive plus à fonctionner normalement, à accomplir ses 
tâches quotidiennes, à s'occuper de son hygiène, à avoir des interactions sociales, à 
endurer les surstimulations sensorielles, etc. Elle constate qu’elle n’y arrive plus, elle 
n’entrevoit pas de possibilité de réussir à nouveau dans un quelconque futur, elle se sent 
foncièrement incapable, invalide. Ces incapacités sont causées par un effort 
monumental soutenu sur une trop longue période. 


* Peut survenir n'importe quand à l’âge adulte, mais le plus souvent il arrivera suite à un 
changement amenant des exigences sociales, familiales ou professionnelles dépassant les 
capacités de la personne. Le burn-out autistique est directement relié à cette incapacité 
à « avoir l’air normal », à « se comporter normalement », à « répondre aux attentes 
sociales ». La personne passe son temps à « jouer un personnage » pour arriver à 
répondre aux exigences, à remplir ses devoirs, etc. Jusqu'au jour où elle n’y arrive plus : 
c'est le burn-out autistique. 


° Un autre facteur pouvant conduire au burn-out autistique est le fait d’être constamment 
ou très souvent en surcharge, peu importe la source de surcharge. Donc, une personne 
qui subit très souvent des effondrements autistiques est à risque de burn-out autistique. 


Le burn-out autistique n’est pas à prendre à la légère. Il doit être traité aussi sérieusement 
qu’on traiterait une dépression sévère ou un épuisement professionnel, car tout comme eux il 
peut mener au suicide. 


19 L’adulte autiste — chapitre sur le burn-out autistique, pages 625 à 632 et Comment prévenir le burn-out autistique p.629 
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Le burn-out autistique ressemble à un état d’effondrement autistique de type fonte, mais qui 
perdure dans le temps et dont la personne n'arrive pas à sortir. La personne en burn-out 
autistique voit sa capacité d'adaptation significativement réduite et doit avoir plus de soutien. 


Les déficits cognitifs liés à l'autisme 


J'inclus dans ce terme général les anomalies sensorielles et les déficits au niveau de la 


communication. 


Pensée concrète (versus la pensée abstraite des NT), pas nécessairement toujours négative, 
dans certaines situations cette forme de pensée est très utile. 


Lenteur de traitement de l'information entraînant des surcharges et des manques au 
niveau de l'interprétation et de la signification de l’environnement et du langage et de son 
état mental (pensées, émotions). Sensation de vivre dans un chaos éternel, de ne jamais 
comprendre ce qui se passe autour de soi. Cela entraîne un fort besoin de sécurité et de 
prédictibilité, qui est souvent la cause de « l’adhésion inflexible à des routines” » et des 

« intérêts restreints ». 


Difficulté ou incapacité à traiter plus d’une information à la fois. Ex. regarder et écouter. 


Déficiences des fonctions exécutives’! : planification, classement, détermination d'objectifs, 
organisation, gestion du temps, rapport au temps (durées, moment présent éternel, « ça ne 
va jamais cesser, je me sentirai toujours mal », difficulté à se projeter dans le futur), 
transitions”, initier/stopper/compléter une action (difficulté à savoir quand prendre un 
tour de parole ou ne pas arrêter de parler), résolution de problèmes (combiné à la lenteur 
de traitement, cela fait que nous sommes « intolérants aux changements et aux 

imprévus »), raisonnement, contrôle de l'attention, inhibition cognitive, régulation des 
émotions, flexibilité mentale, etc. 


Compréhension de l’implicite dans le langage, dans les normes sociales. 


Mémoires de travail, à court terme ou à long terme - peuvent être au contraire « trop 
bonne » chez certaines personnes autistes, exaspérant leur entourage. 


Forte prévalence d’alexithymie. 
Absence de la notion de troupeau et trop grande indépendance de pensée. 


Compréhension et expression littérale. Elle ne perçoit pas les seconds degrés, les sens 
cachés, l’ironie, etc. Et les autres lui attribuent des seconds degrés, sens cachés et ironie 


20 L’adulte autiste — chapitre sur Les routines et les séquences, pages 608 à 611 


21 L’adulte autiste — chapitre sur les fonctions exécutives, pages 154 à 204 


22 Déboguer les transitions (outil clinique et texte) (vidéo) 
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alors qu’elle s’exprimait de manière directe sans aucune arrière-pensée. Ce qui entraîne un 
problème réciproque d’'empathie”* entre neurotypiques et autistes. 


* Interprétation différente des situations et événements, à cause des déficiences cognitives et 
des anomalies sensorielles. Cela entraîne des réactions, des décisions, des actions souvent 
différentes, inattendues et incompréhensibles pour les proches non autistes (mais qui vont 
sembler tout à fait logiques pour une autre personne autiste). Par exemple, la personne 
peut avoir beaucoup de difficulté ou être incapable d'adapter en fonction du contexte social 
son habillement, ses comportements ou sa manière de parler. 


* Difficulté ou incapacité à avoir une prosodie (rythme, volume, ton, intonation, etc.) et des 
expressions faciales, une posture et des gestes jugés normaux et adéquats par les personnes 
neurotypiques. Cela entraîne des malentendus, une peur ou un dédain et donc du rejet”. 


Facteurs liés à l’environnement 
Bien sûr, évaluer tous les facteurs qui influencent la capacité d'adaptation d’une personne... 
Et pour une personne autiste, porter une attention particulière à l’évaluation de ces facteurs : 
* Environnement physique adapté à ses anomalies sensorielles et ses déficiences cognitives. 
* Environnement humain adapté à ses déficiences cognitives 


°  Saine gestion de classe à l’école (ex. intimidation). 


o  Saine gestion des ressources humaines au travail (ex. harcèlement par un collègue 
jaloux de ses accommodements ou par un collègue qui a un trouble de la personnalité et 
qui refuse d’accepter que la personne autiste ne comprend pas ses messages indirects et 
qu’il doit nommer clairement ses besoins émotionnels et ses attentes). 


°  Proches qui n’acceptent pas que la personne aura toute sa vie des besoins de soutien, 
qu'il faudra toujours ajuster leurs attentes en fonction des capacités et des limitations 
de la personne. 


°  Proches qui ne comprennent pas la différence entre « difficulté » et « incapacité ». 
°  Proches eux-mêmes autistes non diagnostiqués et à la limite de leurs capacités. 


°  Proches ayant des problèmes de santé mentale (diagnostiquées ou pas), plus grande 
prévalence parmi les familles qui ont aussi l'autisme dans leur génétique.” 


23 L’adulte autiste, chapitre sur l’empathie, pages 496 à 517 


L’adutle autiste, Problèmes et solutions (comment réagir quand il y a incompréhension entre la personne autiste et vous) 


24 Je suis coincée dans la vallée de l’étrange 


25 The association of adverse life events and parental mental health with emotional and behavorial outcomes in young 
adults with autism spectrom disorder (2021, June 2), Matthew J. Hollocks, Richard Meiser-Stedman, Rachel Kent, 
Steve Lukito, Jackie Briskman, Dominic Stringer, Catherine Lord, Andrew Pickles, Gillian Baird, Tony Charman, 
Emily Simonoff https://doi.org/10.1002/aur.2548 
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Comorbidités 


Il y a une plus grande prévalence parmi les personnes autistes de comorbidités psychiatriques 
que dans la population générale*. Il y a des causes génétiques, liées à l’autisme, mais aussi le 
plus grand nombre d'événements de vie difficiles. Comorbidités les plus fréquemment citées : 


+ __ Santé mentale (troubles bien réels et diagnostics résultant de l’errance diagnostique ou du 
faible niveau de compréhension des particularités autistiques) : TOC, TAG, troubles 
alimentaires, schizophrénie, trouble post-traumatique, troubles de la personnalité, etc.? 


+ Épilepsie 

*__ Troubles en DYS : dyspraxie, dyslexie, dyscalculie. 

°  TDA/H 

* Autres conditions neurodéveloppementales (ex. déficience intellectuelle) 
*__ Troubles du langage 


* Autres systèmes organiques : troubles digestifs, troubles inflammatoires, troubles des tissus 
conjonctifs, etc. 


Souvent, l’équipe médicale et psychosociale ne tient pas compte des comorbidités ou alors, au 
contraire, elle attribue tout aux comorbidités (et la personne n’a même pas de diagnostic de 
TSA ou le diagnostic de TSA n’est pas accepté par tel nouveau professionnel au dossier qui est 
peu connaissant en autisme « tu n'as pas l’air autiste »). 


Souvent, des problèmes de santé physique sont ignorés à cause des difficultés de 
communication, parce qu’ils se manifestent différemment. Ex. otites, fractures, foulures, 
douleurs digestives, etc. La personne n’a pas l’air en détresse, parce qu’elle est trop habituée à 
cacher son ressenti ou parce qu’elle a une hypo sensibilité sensorielle ou parce qu'elle n’a pas 
une méthode de communication efficace pour exprimer ce qu’elle ressent. On ne croit pas son 
niveau de douleur et on n’investigue même pas pour en trouver la cause. 


Xie S, Karlsson H, Dalman C, Widman L, Raï D, Gardner RM, Magnusson C, Schendel DE, Newschaffer CJ, Lee BK. 
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Événements et transitions de vie 


Les personnes autistes vivent plus d'événements négatifs et sont plus à risque de développer un 
trouble de stress post-traumatique lorsqu'elles vivent un événement traumatisant”#. 


Nous avons plus de difficulté qu’une personne neurotypique à faire face à ces situations. Nous 
aurons besoin de plus de soutien (fréquence, intensité) et de nouvelles sortes de soutien. 


Les proches et les intervenants nous croient capables de faire face à la situation, mais nous n’en 
sommes pas capables. Ils ne nous donnent pas le soutien requis, nous devenons désorganisés, 
dysfonctionnels et ils considèrent que nous « refusons de nous forcer », « que nous faisons des 
caprices » et si nous par malheur on insiste pour avoir du soutien « de vouloir de l’attention ». 


La courbe développementale 


La personne autiste a une courbe développementale fortement individuelle. 


Les diverses capacités ne se développent pas nécessairement dans le même ordre, à la même 
vitesse, en compagnie de telle ou telle autre faculté qui serait attendue en même temps, etc. 


Les attentes augmentent avec l’âge chronologique (physique), mais la personne n’a pas 
nécessairement atteint le niveau développemental qu’on imagine en la voyant. Cela cause des 
frustrations, de l’impatience et parfois de la violence envers la personne ou son exclusion. 


Le vieillissement 


La fatigue accumulée exacerbe les anomalies sensorielles et les déficiences cognitives. Les 
troubles de sommeil, les troubles de santé mentale, le niveau élevé de stress chronique et 
d’anxiété chronique”, les plus nombreux traumatismes et violences subis, la pauvreté 
(malnutrition, logement inadéquat”, épisode sans abri”, isolement”?, etc.) et l'exclusion 


28 Lobregt-van Buuren E, Hoekert M, Sizoo B. Autism, Adverse Events, and Trauma. In: Autism Spectrum Disorders. 
Exon Publications, Brisbane (AU); 2021. PMID: 34495617 


Rigles, B. The Relationship Between Adverse Childhood Events, Resiliency and Health Among Children with Autism. 
J Autism Dev Disord 47, 187-202 (2017). https://doi.org/10.1007/s10803-016-2905-3 


Taylor, J.L., Gotham, K.O. Cumulative life events, traumatic experiences, and psychiatric symptomatology in 
transition-aged youth with autism spectrum disorder. J Neurodevelop Disord 8, 28 (2016). 
https://doi.org/10.1186/s11689-016-9160-y 


29 Autism : how anxiety affects everything — Sarah Hendrickx 


30 Un chez-soi dans la communauté : Rapport présentant les résultats d’une étude sur les besoins, les attentes et les 
préférences d’adultes autistes en matière d’hébergement et de logement au Québec. 


3 


res 


Stone, B. (2019). ‘The domino effect’: pathways in and out of homelessness for autistic adults. Disability & Society, 
34(1), 169-174. https://doi.org/10.1080/09687599.2018.1536842 


32 Pourquoi beaucoup de personnes autistes « s’isolent dans le monde virtuel »? (vidéo) (texte et diaporama) 


Les causes des difficultés dans les relations sociales pour les personnes autistes 
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sociale”, tout cela entraîne un vieillissement accéléré. Le vieillissement normal entraîne un 
déclin des capacités cognitives, maïs la personne autiste avait déjà moins de capacités, donc elle 
devient plus rapidement affectée par le déclin normal lié à l’âge. De plus, nous sommes plus 
sujets à développer la maladie d'Alzheimer avant 65 ans“. Ce que peu de professionnels savent. 


Évaluation des besoins de la personne autiste 


À mon avis, il faut évaluer les capacités adaptatives avant de pouvoir répondre à la question des 
besoins de la personne. Car hormis les besoins humains standards, les besoins de la 
personne autiste sont habituellement des besoins de soutien pour pallier ses déficiences. 


Déjà, on pourrait parler de la difficulté d'obtenir le diagnostic et donc d’être cru au sujet de nos 
besoins de soutien. Mais même avec un diagnostic, certains intervenants ont de la difficulté à 
crroire au fait que nos besoins de soutien seront présents tout au long de notre vie. 


Besoins à ne pas oublier chez les enfants autistes 


33 
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Les besoins qui font souvent défaut chez les enfants autistes : 


*__ Soutien psychologique pour les parents, la fratrie et tout autre proche. Sont-ils isolés? 
Vivent-ils de la stigmatisation, du rejet? Quel est leur état de santé mentale? 


*__ Revenu régulier et suffisant (souvent un parent doit cesser de travailler). 


*_ Formation des proches, des intervenants et du personnel scolaire/garderie sur l'autisme, 
accès à une personne qui peut leur donner des conseils rapidement. 


* Accès à des groupes de soutien pour les parents, idéalement des groupes qui incluent des 
adultes autistes qui pourront leur expliquer l'autisme « de l’intérieur ». 


* Accès à l'éducation et avoir du soutien pour se battre pour obtenir les accommodements et 
les autres formes de soutien requis (complexe, long, énergivore et émotions difficiles). 


* Accès aux soins de santé physique et mentale (nombreux obstacles systémiques). 
* Accès au transport adapté si l'enfant ne peut voyager de manière sécuritaire autrement. 
* Des solutions de répit pour permettre au parent des moments pour soi. 


+ Évaluation complète des anomalies sensorielles et de la praxie (ex. ergothérapeute), des 
capacités langagières et communicationnelles (ex. orthophoniste), des difficultés 
d'alimentation (causées soit par les anomalies sensorielles, soit par les déficiences 
cognitives autistiques, soit par des difficultés à avaler) et s'assurer de pallier les déficiences. 


Favoriser l’inclusion : définir les besoins des adultes autistes au Canada : Rapport par l’Alliance canadienne de 
l’autisme 


The prevalence and incidence of early-onset dementia among adults with autism spectrum disorder (2021, August 11), 
Giacomo Vivanti, Sha Tao, Kristen Lyall, Diana L. Robins, Lindsay L. Shea 
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* Expliquer à l'enfant ce qu'est l’autisme, pourquoi il est différent, que c’est correct d’avoir 
des déficiences et des besoins de soutien (encore faut-il que les intervenants et les proches 
aient eux-mêmes passé par-dessus leur capacitisme). 


Besoins à ne pas oublier chez les adultes autistes 


Les besoins qui font souvent défaut chez les adultes autistes : 
+ _ Logement adéquat, à soi, avec soutien en fonction de ses besoins (ou logement tout court). 


+ __ Alimentation (aspect monétaire et du transport, mais aussi est-ce que la personne peut 
cuisiner par elle-même ou elle requiert du soutien et est-ce qu’elle a des déficiences 
cognitives ou des anomalies sensorielles ou des traumatismes ou autre chose qui affecte sa 
capacité à manger certains aliments par exemple que la banque alimentaire lui donne). 


* Revenu régulier et suffisant (burn-outs à répétition, congédiements à répétition, incapacité 
à passer le processus d'embauche, besoin d’une entreprise adaptée ou au moins 
d’adaptations et de soutien en milieu de travail ordinaire, etc.). Et un jour peut-être, si j'ai 
le droit de rêver : pas juste un revenu, mais un réel plan de vie, avec des options. Par 
exemple, toutes les entreprises adaptées offrent des emplois dans le travail manuel. Que 
fait un programmeur autiste qui aurait besoin d’un employeur adapté? Il doit choisir entre 
vivre de prestations d’aide sociale et un emploi adapté manuel (dans l’entreprise adaptée 
de son coin) pour lequel il n’a ni l'intérêt ni les aptitudes et qu’il ne pourra pas conserver 
longtemps (et donc il finira éventuellement sur l’aide sociale). Attention : dans mon 
exemple, il y a bien sûr plein de programmeurs autistes qui peuvent fonctionner, avec des 
accommodements et du soutien, en entreprise ordinaire. Mon exemple est dans le cas où la 
personne a des capacités de travail intellectuel (et pas de capacités au niveau du travail 
manuel) et qu’elle requiert un milieu de travail adapté. Ce qui est moins rare que les gens 
semblent le croire, d’après mon expérience dans la communauté autiste. 


°__ Transport (beaucoup n'arrivent pas à conduire à cause du sens de l'orientation, d'anomalies 
sensorielles, de la difficulté à planifier, de la lenteur de traitement de l'information, etc..). 


*_ Accompagnement pour les démarches administratives et pour la défense des droits. 

* Accès aux soins de santé physique et mentale. 

+ Soutien à domicile (tâches ménagères, hygiène”, etc.), selon les incapacités de la personne. 
*__ Répit pour soi (adulte qui vit seul, mais a des moments difficiles) ou répit pour ses enfants. 


*__ Besoins socioaffectifs (tes proches sont tous des aidants, ils ont un certain niveau 
d’épuisement et de frustration par rapport à toi, tu n’as jamais de personnes avec qui tu 
peux juste être toi-même et relaxer ou t’amuser). Besoin de relations amicales qui ne sont 
pas des proches aidants, avec qui on peut simplement s'amuser, passer du bon temps. 


35 Déboguer la routine d’hygiène des personnes autistes (outil clinique) 
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Pour en apprendre plus sur l'autisme 


Faber Rice : vlogueur français qui nous raconte ses péripéties d’adulte autiste qui est aussi... un 
éducateur spécialisé! 


Bleuet atypique : vlogueuse québécoise (aussi sur Facebook) 


L'adulte autiste : vlogue collectif d'adultes autistes québécois (aussi sur Facebook) (C’est aussi le 
titre de mon livre de 1006 pages sur l’autisme, disponible gratuitement en PDF sur Archive.org) 


Orion Kelly : vlogueur australien, père d’un enfant autiste et lui-même autiste 

The Thought Spot : vlogueuse Américano-taiwanaise 

Autism From The Inside : vlogueur australien, ancien ingénieur devenu psychothérapeute 

Yo Samdy Sam : vlogueuse, actualités liées à l’autisme 

Stephanie Bethany : vlogueuse américaine qui suit l'actualité scientifique en matière d’autisme 


the girl with the curly hair : illustratrice qui publie des images avec citations de personnes 
autistes, incluant les siennes, aussi plusieurs excellents livres à mettre entre les mains de tous 
les parents d'enfants autistes et les enfants et ados autistes 


Ask Autistic Adults - Resource for Parents of Autistics : groupe Facebook de 52 000 membres où 
des adultes autistes répondent aux questions des proches, intervenants, enseignants, etc. 


Ask Me, l’m an AAC user! (24 Hour Rule!) : groupe Facebook de 25 000 membres où des 


utilisateurs de méthodes de communication alternatives et augmentatives (AAC / CAA) 
répondent aux questions des proches, intervenants, enseignants, etc. Attention : ce groupe 
n’est pas spécifiquement sur l’autisme, mais bien sur les méthodes de communication. Vous 
trouverez des personnes avec toutes sortes de déficiences ici, qui sauront répondre à vos 
questions, incluant des adultes qui ont communiqué toute leur vie uniquement via AAC. 


Réseau national d'expertise en trouble du spectre de l’autisme : Organisation gouvernementale 
québécoise qui « met les connaissances des experts au profit des intervenants, proches et 


personnes autistes », mais qui accorde aussi une grande place aux témoignages des personnes 
autistes et à leur expertise. Abonnez-vous à leur infolettre, une mine d’information! 


Alliance canadienne de l’autisme : Réseau pancanadien visant à regrouper les personnes 
autistes, leurs proches, les cliniciens (intervenants), les chercheurs, les décideurs politiques, les 
prestataires de services et autres organisations canadiennes en lien avec l’autisme. Effectue de 
la recherche et organise des sommets sur l'autisme. 


Auticité : OBNL fondé par la communauté autiste de Gaspésie-Bas-St-Laurent, pour la 
communauté autiste de ces régions. Services par et pour les adultes autistes. Les personnes 
non autistes sont invitées à devenir membres pour appuyer notre cause, mais seules les 
personnes ouvertement autistes peuvent siéger sur le conseil d'administration d’Auticité. 
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Association d’autisme de l’Est-du-Québec : Association fondée par des parents d'enfants 
autistes, qui auparavant desservait seulement les proches, mais qui depuis 2022 offre aussi ses 
services aux personnes autistes elles-mêmes. 


Autscape : Le seul congrès international organisé par et pour les autistes et cela depuis 2005! 
Des médecins, chercheurs et autres adultes autistes y présentent toutes sortes d'informations, 
le résultat de leurs recherches scientifiques, de leur expérience clinique ou de vie. Autscape 
comprend aussi des activités récréatives comme des spectacles et une soirée « stimming ». Tout 
intervenant en autisme devrait assister à cette conférence et partager le lien avec ses clients 


autistes et leurs proches. Vous trouverez sur leur site de nombreuses présentations des années 
précédentes. 


L'importance du choix des mots avec vos client(e)s autistes et vos collègues 


Résultats du sondage « Diversité de paroles » du GRAADA sur la terminologie en matière 
d’autisme (sondage auprès des personnes autistes et non autistes). 


Licence 


Attribution - Pas d’Utilisation Commerciale - Partage dans les Mêmes Conditions 4.0 
International (CC BY-NC-SA 4.0) 


Il s'agit d'un résumé lisible par l'humain (et non d'un substitut) de la licence. Pour le texte 
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Vous êtes autorisé à : 


° Partager — copier, distribuer et communiquer le matériel par tous moyens et sous tous 
formats 


*__ Adapter — remixer, transformer et créer à partir du matériel 


L'Offrant ne peut retirer les autorisations concédées par la licence tant que vous appliquez les 
termes de cette licence. 


Selon les conditions suivantes : 


* Attribution — Vous devez créditer l'Œuvre, intégrer un lien vers la licence et indiquer si des 
modifications ont été effectuées à l'Oeuvre. Vous devez indiquer ces informations par tous 
les moyens raisonnables, sans toutefois suggérer que l'Offrant vous soutient ou soutient la 
façon dont vous avez utilisé son Oeuvre. 


° Pas d'Utilisation Commerciale — Vous n'êtes pas autorisé à faire un usage commercial de 
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diffuser l'Oeuvre modifiée dans les mêmes conditions, c'est-à-dire avec la même licence 
avec laquelle l'Oeuvre originale a été diffusée. 


Pas de restrictions complémentaires — Vous n'êtes pas autorisé à appliquer des conditions 
légales ou des mesures techniques qui restreindraient légalement autrui à utiliser l'Oeuvre dans 
les conditions décrites par la licence. 
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